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Ninni — Nimettomat,
nakymattomat oireet
terveydenhuollossa (2026-2027)

Pyynt6 osallistua tutkimukseen

Hyva terveydenhuollon ammattilainen, Sinua pyydetddn yhdessd tyOparisi kanssa osallistumaan
Tyoterveyslaitoksen ja Jyvaskylan yliopiston psykologian laitoksen tutkimukseen, jossa selvitetdan
pitkittyneiden kehollisten oireiden hoidon suunnitteluun kehitetyn arviointitydkalun kayttoa
terveydenhuollossa seka potilaiden ja ammattilaisten kokemuksia sen kaytdsta. Tutkimuksessa kehitetdan
ja otetaan kayttdoon terveydenhuollossa moniammatillinen arviointitydkalu, joka yhdistaa laakarin
diagnostisen haastattelun seka psykologin tai hoitajan psykososiaalisen arvioinnin. Tama tiedote kuvaa
tutkimusta ja sinun mahdollista osuuttasi siina.

Lue rauhassa tama tiedote. Jos sinulla on kysyttdvaa, ota yhteytta tutkimuksen vastuututkijaan tai muuhun
tutkimushenkilékuntaan (yhteystiedot 16ytyvat asiakirjan lopusta).

Jos paatat osallistua tutkimukseen, sinua pyydetddn antamaan erillinen suostumus joko
paperilomakkeella tai sahkdisellad kyselylla.

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) alueellinen |adketieteellinen tutkimuseettinen
toimikunta on antanut tutkimussuunnitelmalle puoltavan lausunnon.

Osallistumisen vapaaehtoisuus, keskeyttaminen ja suostumuksen peruuttaminen

Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit kieltdytyd osallistumasta tutkimukseen. Voit
myos keskeyttda osallistumisesi tai peruuttaa jo annetun suostumuksesi tdhan tutkimukseen syyta
ilmoittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana ilman, etta se vaikuttaa kohteluusi millaan tavalla.

Halutessasi peruuttaa tutkimukseen osallistumisesi, ota yhteyttd vastuututkijaan, jonka yhteystiedot
|6ytyvat tiedotteen lopusta.

Jos keskeytat tai perut osallistumisesi tutkimukseen, kdytdamme siihen asti kerattya tietoa tutkimuksessa.
Jos haluat, ettd emme kaytad tietojasi tutkimuksessa, voit vastustaa henkildtietojesi kasittelya. Tama
tarkoittaa, ettd tietojasi ei enda kaytetd tutkimuksessa, vaan ne siirretddn pysyvaan sailytykseen
Tyoterveyslaitoksen arkistoon. Jo tehtyja analyyseja ei kuitenkaan pystyta peruuttamaan.

Versio 1.4.2026
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Mita tutkitaan ja miksi

Pitkittyneet keholliset oireet ovat yleisid ja voivat heikentdd toimintakykya, tydkykya ja eldménlaatua.
Pitkittyneissa oireissa potilaat eivat usein tule terveydenhuollossa kuulluksi ja kohdatuiksi jadden vaille
rittdvaa tukea ja selitystd oireidensa taustatekijoistd, mika voi johtaa syrjaytymiseen. Yksilolliset erot
oireiden ilmenemisessa edellyttavat moniammatillista [ahestymista ja yksilollisesti suunniteltua hoitoa ja
tukea.

Tassa laaketieteellisessa tutkimuksessa kehitetddan edelleen aiemmin toteutetussa DigiPimo-
tutkimuksessa  kehitettyd moniammatillista  arviointitydkalua ja muokataan sitd sopivaksi
terveydenhuollon ammattilaisten kayttéon. Arviointityokalu on tarkoitettu pitkittyneiden kehollisten
oireiden yksilollisen hoidon tarpeen arviointiin ja hoidon toteutuksen suunnitteluun. Tydkalu koostuu
kolmesta vastaanottotilanteesta: laakarin haastattelu (1. vastaanotto), psykologin tai hoitajan haastattelu
(2. vastaanotto) ja psykologin tai hoitajan kokonaistilanteen tapausjdsennys (3. vastaanotto). Tavoitteena
on, ettd tydkalun ohjaamana terveydenhuollon ammattilaistydpari saa mahdollisimman kattavan kuvan
potilaan tilanteesta, jotta hoito voidaan suunnitella yksildllisesti. Tutkimuksen tavoitteena on selvittda,
miten tydkalu saadaan toimivaksi terveydenhuollon kaytannon tydhon. Tutkimuksessa selvitetdan
potilaiden ja ammattilaisten kokemuksia tyokalusta seka sen kdyttoa implementaation (hyvaksyttavyys ja
toteutettavuus) ja vastaanotoilla tapahtuvan vuorovaikutuksen nakdkulmista.

Tutkimus toteutetaan sellaisissa tydterveyshuollon, perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon
yksikdissa, joiden ammattilaiset ovat ilmaisseet kiinnostuksensa osallistua tdhan tutkimukseen. Naista
yksikoista kutsutaan mukaan 5-15 terveydenhuollon ammattilaistyoparia (ladkari ja psykologi tai
hoitaja). Osallistujilta edellytetian suomen kielen taitoa, koska arviointityokalu ja sen
koulutusmateriaalit ovat tilla hetkelld vain suomen kielella.

Miten tutkitaan

Tutkimukseen osallistuvat ammattilaiset saavat koulutuksen arviointitydkalun kaytosta. Koulutus
jarjestetdan etdtapaamisina sisaltaen 1) tyokalun kayttdonottotapaamisen (kesto noin 1.5-2 tuntia), 2)
omatoimista perehtymistd ja tydkalun kayttdad potilastydssa sekd 3) seurantatapaamisen kertaukselle,
kokemuksille ja kysymyksille (kesto noin 1.5-2 tuntia). Koulutus antaa valmiudet uuden arviointitydkalun
kayttoon potilasvastaanotoilla, erityisesti potilailla, joilla on pitkittyneitd kehollisia oireita. Lisdksi
ammattilaisilla on mahdollisuus osallistua eténa toteutettavaan yhteiseen tydnohjaustapaamiseen.

Pyydamme ammattilaisia tunnistamaan tutkimukseen sopivat potilaat ja kertomaan heille tutkimuksesta
(potilaan tutkimustiedote). Osallistumiseen suostuneet potilaat osallistuvat arviointityokalun vaiheiden
mukaisesti seuraaville vastaanotoille: [ddkarin puolistrukturoitu haastattelu sekd psykologin tai hoitajan
haastattelu ja tapausjdsennys. Potilasvastaanotot voivat toteutua lahi- tai etdtapaamisina. Potilaat ja
ammattilaiset vastaavat vastaanottojen jalkeen erillisiin kyselyihin, jotka kasittelevat heidan kokemuksiaan
tydkalun kaytosta. Lisaksi ammattilaiset tayttavat esitietokyselyn tutkimukseen osallistumisen alussa ja
loppukyselyn kaikkien tutkimuspotilaiden jalkeen. Lisdksi kunkin koulutuskerran paatteeksi osallistujilta
pyydetdan sahkoinen palaute.

Tallennamme arviointitydkalun vaiheiden mukaiset vastaanottokaynnit, mikali annat suostumuksesi
siilhen. Tallennusta tarvitaan vastaanotoilla tapahtuvan vuorovaikutuksen tutkimiseksi. Tutkimukseen on
mahdollista osallistua myds ilman suostumista tallennukseen.
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Milloin tutkimus tehdaan

Tutkimus alkaa HUS:n tutkimuseettisen puollan ja tutkimusluvan saamisen jélkeen kevaalla 2026 ja paattyy
joulukuussa 2027. Terveydenhuollon ammattilaisten koulutus arviointitydkalun kaytosta toteutetaan
kevaasta 2026 alkaen. Taméan koulutuksen jalkeen ammattilaiset voivat aloittaa tyokalun kaytdn
valikoitujen, tutkimukseen osallistuvien potilaiden vastaanottokdynneilla.

Tutkimuksen on arvioitu kestavan kokonaisuudessa 20 kuukautta, mistd ajasta tutkittavien osuuden
arvioidaan kestavan noin 1-2 kuukautta (potilaat) ja 12 kuukautta (terveydenhuollon ammattilaiset).
Tutkimuksessa kerattdvasta aineistosta laadittavat tieteelliset julkaisut toteutetaan vuosina 2028-2032.

Tutkimuksen toteuttaja ja rahoittaja

Tutkimuksen toteuttamisesta vastaavat Tyoterveyslaitos (PL 40, 00032 Tyoterveyslaitos) ja Jyvaskylan
yliopiston psykologian laitos. Tydterveyslaitos ja Jyvaskylan yliopisto omistavat tutkimuksessa kerattavan
aineiston.

Aineistoja paasevat kasittelemadan vain Tyoterveyslaitoksen ja Jyvaskylan yliopiston tutkimusryhman
jasenet. Tutkijoita sitoo vaitiolo- ja salassapitovelvollisuus. Tutkimuksen projektipaallikkd ja vastuututkija
on Tyodterveyslaitoksen apulaisylilddkari Aki Vuokko. Tutkimusta rahoittavat Kelan kuntoutuksen
kehittamisrahoitus, Tyoterveyslaitos ja Jyvaskylan yliopisto. Tutkijoille ja muulle henkilokunnalle ei
makseta erillista korvausta tutkimuksen tekemisesta.

Tutkimuksen mahdolliset hyddyt ja haitat

Osallistuessasi tutkimukseen padset kokeilemaan ensimmaisten joukossa, miten uusi arviointitydkalu
toimii pitkittyneiden kehollisten oireiden yksildllisen hoidon suunnittelussa. Padset mukaan koulutuksiin,
joista saat uutta ammatillista osaamista. Lisaksi autat meita selvittamaan tyokalun hyotyja ja kaytettavyytta
seka sitd, miten tydkalusta saadaan toimiva terveydenhuollon arkikayttdon.

Koulutukseen osallistuminen, kyselyihin vastaaminen seka potilaiden rekrytointi mukaan tutkimukseen
vievat sinulta jonkin verran aikaa. Vastaanottotydn tallentaminen voi tuntua oudolta, erityisesti jos
vastaanotoilla késitelldén potilaalle herkkia aiheita. Jos tallentaminen alkaa tuntua epdmukavalta sinusta
tai potilaasta, voit aina keskeyttaa tallennuksen.

Tutkittavien vakuutusturva ja korvaukset

Tyoterveyslaitoksella on voimassa oleva tutkimushenkildiden vakuutus, joka korvaa mahdolliset
tutkimukseen liittyvat henkil6- ja esinevahingot.

Tutkittavalle maksettavat haitta- ja kulukorvaukset

Tahan tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota tai korvauksia.

Henkilotietojen kasittely ja tietojen luottamuksellisuus (lyhyesti)

Tassa tutkimuksessa sovelletaan suomalaista tutkimus- ja henkildtietojen suojaa koskevaa lainsaadantoa.
Tutkijat ja muu tutkimushenkildstd ovat sitoutuneet noudattamaan hyvaa tieteellistda kaytantoa ja
tutkimuksen eettisid ohjeita. Tarkempi kuvaus tutkimuksen oikeusperustasta on tdman tiedotteen lopussa.
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HenkilGtietojasi  kasitellaan tieteellistd tutkimustarkoitusta varten. Sinusta kerdttya tietoa ja
tutkimustuloksia kasitelldaan luottamuksellisesti lainsdadannon edellyttamalla tavalla. Kaikki tietojasi
kasittelevat tahot ja henkil6t ovat salassapitovelvollisia. Lisda tietoa henkiltietojesi kasittelysta ja
oikeuksistasi saat tdman tiedotteen lopusta.

Lisatiedot ja yhteyshenkilot

Jos sinulla on kysyttavaa tutkimuksesta, voit olla yhteydessa tutkimuksen vastuututkijaan. Voit keskustella
heidan kanssaan kaikista tutkimuksen aikana mieltasi askarruttavista asioista.

Kysyttavaa? Ota Aki Vuokko Hanna Kerénen

yhteytté meihin! apulaisyliladkari erikoislaakari
tutkimuksen vastuullinen johtaja varaprojektipaallikko

— Tyoterveyslaitos Tyoterveyslaitos
+358 30 474 2148 +358 30474 2119
aki.vuokko @ttl.fi hanna.keranen@ttl.fi

Tutustu hankkeeseen osoitteessa: www.ttl.fi/NINNI

RAHOITTAJAT:

" . 4
Ke la Tydterveyslaitos % JYVASKYLAN YLIOPISTO
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KUVAUS TUTKIMUKSESSA TAPAHTUVASTA HENKILOTIETOJEN KASITTELYSTA JA
SIHEN LITTYVAT TUTKITTAVAN OIKEUDET

Rekisterinpitaja

Rekisterinpitdjana tutkimuksessa on Ty&terveyslaitos ja Jyvaskylan yliopisto, jotka vastaavat tutkimuksen
yhteydessa tapahtuvien henkilotietojen kasittelyn lainmukaisuudesta. Tyoterveyslaitos luovuttaa
Jyvaskylan yliopistolle pseudonymisoidun tutkimusaineiston tarkoittaen aineistoa, josta suorat
tunnistetiedot on poistettu. Tutkimusrekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta
valttamattomia henkildtietoja. Tietojen kerddminen perustuu tutkimussuunnitelmaan.

Henkilotietojen kasittelyperuste

HenkilStietojen kasittelyperusteena on kliinisesta laaketutkimuksesta annetun lain 33 § mukaisesti
keskeisten tutkimuksen suorittamiseen liittyvien kasittelytoimien osalta yleinen etu ja kansanterveyteen
liittyva yleinen etu (tietosuoja-asetuksen artiklat 6.1.e ja 9.2.i) seka turvallisuusraportointiin ja muihin
viranomaisille tehtaviin ilmoituksiin liittyen osalta lakisdateisen velvoitteen noudattaminen ja
kansanterveyteen liittyva yleinen etu (tietosuoja-asetuksen artiklat 6.1.c ja 9.2.i).

Henkil6tietojen kasittely

Tutkimuksessa henkildtietojasi kasittelevat ainoastaan tutkimusryhmaan nimetyt henkildt, joiden
tyotehtaviin niiden kasittely kuuluu.

Tutkimuksen rekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta valttamattomia
henkilotietoja. Tallaisia tietoja ovat ammattilaisen nimi, ammattinimike, toimipaikka, puhelinnumero ja
sahkdpostiosoite sekd mahdollisilta anitallenteilta kuuluva puheaani. Tutkittavien henkildllisyyden tietda
vain tutkimuksen henkil6kunta, joka on salassapitovelvollinen. Kaikkia tutkimuksessa sinusta kerattavia
tietoja kasitelladn ja analysoidaan tietojen kerdamisen jalkeen koodattuina, joten tietojasi ei voida
tunnistaa tutkimukseen liittyvista tutkimustuloksista, selvityksista tai julkaisuista. Tietojen koodaaminen
tarkoittaa sitd, ettd nimesi ja muut tunnistetiedot poistetaan ja korvataan yksil6lliselld koodilla. Tamén
jalkeen sinua koskevia tietoja ei voida tunnistaa ilman koodiavainta, jota sdilytetdan tietoturvallisesti
erilldadn muusta aineistosta Tyoterveyslaitoksella. Tutkimuksen ulkopuolisilla henkil6illa ei ole paasya
koodiavaimeen.

Tutkimuksessa kerdtddn henkilotietojasi seuraavista lahteista: antamasi kirjallinen suostumus, alku-,
loppu- ja palautekyselyt ja mahdolliset vastaanottokayntien tallenteet.

Vastaanottokdyntien tallenteet muutetaan tekstitiedostoiksi. Kaytdmme tdhan palveluntarjoajaa.
Tyoterveyslaitoksella on sopimus palveluntarjoajan kanssa, ja henkilotietojen kasittelyn ehdoista ja
vaatimuksista on sovittu. Palvelun tarjoajaa koskee salassapitovelvollisuus. Saat halutessasi lisatietoa
palveluntarjoajasta tutkimuksen vastuuhenkil6lta tai tietosuojavastaavalta. Tekstitiedostoista poistetaan
tutkijoiden toimesta tunnistamisen mahdollistavat tiedot. Tulokset raportoidaan siten, ettei yksittaista
osallistujaa ole mahdollista tunnistaa.

Hankkeessa hyoddynnetddn Webropol -kysely- ja raportointisovellusta kyselyiden sdhkdisessa

toteutuksessa. Webropolin henkilostolla ei ole paasya kyselyaineistoon ilman asiakkaan (el
Tyoterveyslaitoksen) teknista lupaa.
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HenkilGtietojasi  kasitellaan tieteellistd tutkimustarkoitusta varten. Sinusta kerdttya tietoa ja
tutkimustuloksia kasitelldan luottamuksellisesti lainsaadannon edellyttamalla tavalla. Tassa tutkimuksessa
kasitelldan tieteellisessd tutkimustarkoituksessa my0s erityisia henkilotietoryhmia. Kaikki tietojasi
kasittelevat tahot ja henkil6t ovat salassapitovelvollisia. Tutkimusaineistoa ei tulla jatkohyddyntamaan
muussa tarkoituksessa.

Tutkimustulosten raportointi

Teemme aineistosta tieteellisid julkaisuja ja muita tutkimukseen liittyvia julkaisuja kuten tiedotteita.
Voimme antaa raportin tydsta tutkimuksen rahoittajalle ja tyopaikalle. Raportoimme tulokset siten, ettd
yksittdisid osallistujia ei ole mahdollista tunnistaa. Emme anna yksittdista tyontekijaa tai potilasta koskevia
tietoja terveydenhuollon yksikoille.

Henkil6tietojen sailytys

HenkilGtietojesi sdilytysaikaa saantelee lainsaadantd seka hyva kliininen tutkimustapa. Henkilotietojesi
sdilytyksestéd vastaa Tyoterveyslaitos. Hankkeessa digitaalisesti kerattya aineistoa sdilytetddn
Tyoterveyslaitoksen tietoturvallisessa tietokannassa. Tyoterveyslaitoksen tietojdrjestelmat ovat
palomuureilla suojatut ja kayttdoikeudet vaativat tietohallinnon mydntdman kayttdjatunnuksen ja
salasanan. Paperiaineistoja sailytetddn Tyoterveyslaitoksen lukitussa tutkimusarkistossa. Kansallisarkisto
on maarannyt Tyoterveyslaitoksen tieteellisen tutkimuksen henkildrekisterit pysyvasti sdilytettaviksi. Siksi
tutkimuksen paéatyttya sailytdmme aineiston ja henkildtiedot pysyvésti Tydterveyslaitoksen arkistossa.

Tutkittavan oikeudet

Sinulla on oikeus saada tietoa henkilotietojesi kasittelystd ja pyytda henkilGtietojesi kasittelyn
rajoittamista. Sinulla on myos oikeus tarkastaa tietosi ja pyytda niiden oikaisemista tai tdydentamistd, jos
esimerkiksi havaitset niissa virheen tai ne ovat puutteellisia tai epatarkkoja. Sinulla on myods oikeus
vastustaa henkilGtietojesi kasittelyd. Tieteellisen tutkimuksen yhteydessd naitd oikeuksia voidaan
kuitenkin rajoittaa. Laki voi velvoittaa rekisterinpitdjan sdilyttdmaan tutkimustietosi tietyn maardajan
rekisterdidyn oikeuksista riippumatta. Laki sallii poikkeukset rekisterdidyn oikeuksista silloin, kun se on
valttdamatonta tieteellisten tutkimustulosten ja tutkittavien turvallisuuden varmistamiseksi.

Voit milloin tahansa tiedustella, kasittelemmeko henkilGtietojasi ja vaatia kasittelyn perustelua. Voit myds
tiedustella, mista olemme saaneet tietojasi ja mihin ndytteitasi ja tietojasi on luovutettu. Sinulla on oikeus
saada tiedot maksutta ja kohtuullisessa ajassa (yhden kuukauden kuluessa pyynnésta). Jos tietopyyntdsi
on hyvin laaja tai jostakin muusta perustellusta syystd tietojen kerddminen on erityisen aikaa vievaa,
voidaan madradaikaa pidentda enintddn kahdella (2) kuukaudella. Maardajan jatkamisesta ja syysta
ilmoitetaan sinulle.

Tietosuoja-asioissa suosittelemme ottamaan yhteytta tutkimuksen vastuututkija Aki Vuokkoon ja
Tyoterveyslaitoksen tietosuojavastaavaan (yhteystiedot I6ydat alta). Voimme toteuttaa oikeudet, jos
meilla on tarpeeksi sellaista henkiltietoa, josta voimme tunnistaa sinut. Lisatietoa tietosuojasta:
https://www.ttl fi/tietosuoja/tieteellisten-tutkimusten-ja-kehittamishankkeiden-rekisterien-tietosuoja

Sinulla on oikeus tehdd valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tyOpaikkasi sijainnin mukaiselle
valvontaviranomaiselle, mikali katsot, ettd henkilotietojen kasittelyssa rikotaan EU:n yleista tietosuoja-
asetusta (EU) 2016/679 tai tietosuojalakia (1050/2018). Suomessa valvontaviranomainen on
tietosuojavaltuutettu.
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Tietosuojavaltuutetun toimisto, Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki, PL 800, 00531 Helsinki. Puhelinvaihde:
029 566 6700, Sahkoposti (kirjaamo): tietosuoja@om.f

Ota yhteytta tarvittaessa

Jos sinulla on kysymyksia tai haluat kdyttaa henkilStietoihin liittyvia oikeuksiasi, ota yhteyttd tutkimuksen
vastuuhenkildon tai tietosuojavastaavaan. Annamme mielelldmme lisatietoja:

Rekisterinpitdja Tutkimuksen vastuuhenkilo Tyoterveyslaitoksen
tietosuojavastaava

Tyoterveyslaitos Aki Vuokko, LT, apulaisylilaakari p. 030 474 2429

PL 40 PL 40 tsv@ttlfi

00032 Tyoterveyslaitos 00032 Tyoterveyslaitos https://www.ttl.fi/tietosuoja

p. 030 4741 (vaihde) p. +358 30 474 2148

aki.vuokko@ttl.fi
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